PARTIE I / MODULE 4 

HANDICAP - INCAPACITY 
DEPENDANCE 

Q 49 



P r Philippe Lacert 

84, boulevard de la Republique, 92420 Vaucresson 
philippe.lacert@club-internet.fr 


OBJECTIFS 


Evaluer une incapacity 
ou un handicap. 

Analyser les implications du 
handicap en matiere 
d'orientation professionnelle 
et son retentissement social. 


POINTS FORTS 


r 


L e modele social du handicap fait 
la part dominante aux conditions 
sociales qui mettent I'individu 
en « situation de handicap » ; en cari- 
caturant, on arriverait a dire que I'in- 

dividu est victime d'une societe qui ne peut ou ne veut integrer 
chacun pour faire un tout social qui donne des « chances egales pour 
tous ». 

Le modele medico-social admet une difference entre individus 
et fait du handicape un individu qui, pour certaine(s) fonction(s), 
n'atteint pas des performances reconnues comme normales, au sens 
statistique du terme. Cette ou ces performances le differencie(nt) 
le plus souvent en devaluation pour le domaine concerne (mais les 
« surdoues » sont d'une certaine maniere handicapes par rapport 
au modele dont ils different trop). Pour reussir son integration 
dans la societe, le handicape doit obtenir des amenagements 
sociaux, mais il lui faut de son cote faire des efforts d'optimisation 
de ses performances. L'integration est alors un echange de bons 
procedes pour que chacun trouve les meilleures conditions d'epa- 
nouissement dans le respect de ses differences. 

La cause premiere du dysfonctionnement, la deficience, n'est 
pas evaluee ; elle reste du domaine d'une medecine plus tradi- 
tionnelle, avec ses techniques et son assise scientifique propre, 
parfois specialisee en fonction du terrain, de I'organe atteint ou 
du mecanisme pathologique en cause. 


a comprendre 

Un handicap est I'expression pratique d'une « incapacity » r c'est-a-dire une reduction 
de performance dans un domaine physiologique donne. 

Son evaluation peut done s'envisager : 

- soit d'un point de vue quantitatif, mesurant la reduction de capacite (aspect 
medico-legal) ou le deficit socioprofessionnel et les consequences socio-affectives 
(approche sociale des besoins nouveaux et de la perte de qualite de vie) ; 

- soit d'un point de vue qualitatif, dans une approche analytique du dysfonctionnement 
pour elaborer un programme therapeutique. 

Ces 2 modalites devaluation privilegient, la premiere, le modele social 
du handicap, ou la compensation predomine sur le traitement la seconde, le modele 
medico-social, plus ancien, sur lequel s'appuie la medecine de reeducation. 


EVALUATION 


Quel que soit le domaine en cause, revaluation va devoir tenir 
compte de la reference choisie. Pour etre complete, elle doit s'in- 
teresser aussi bien aux capacites d'ensemble de I'individu (dont 
certaines sont alterees et d'autres conservees) qu'aux conditions 
sociales qui sollicitent, en I'assistant ou non, la fonction dont la 
singularity met I'individu en position de handicape. 

Ces 2 approches doivent avoir I'une comme I'autre un volet quan- 
titatif qui permet de fixer le taux de handicap d'un point de vue medico- 
legal et medico-social ; le volet qualitatif est tout aussi essentiel, car 
il est le support de I'organisation d'un programme reeducatif qui vise 
a ameliorer la fonction defaillante. Cette double approche doit 
savoir se remettre en question de fagon periodique pour suivre 
revolution et adapter la prise en compte aux donnees actuelles. 

C'est le double volet de ces 2 approches qui fait de la medecine 
physique et de readaptation (denomination europeenne actuelle) 
une speciality pour laquelle la lesion causale eventuelle n'est pas 
le centre des efforts. 
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HANDICAP - INCAPACITY 

DEPENDANCE 

Evaluation clinique et fonctionnelle d'un handicap moteur, cognitif ou sensoriel 


devaluation telle que definie est bien celle du handicap, et pas 
du handicape qui reste un individu dont les desirs propres ont 
besoin d'etre confrontes aux donnees de la societe dans laquelle 
son epanouissement est prevu. devaluation du handicap est un 
temps fondateur de la reeducation dont la finalite est et reste la 
readaptation de I'individu, domaine ou les travailleurs sociaux 
prennent une place irremplaqable. 


HANDICAP MOTEUR DE L r ADULTE 
HEMIPLEGIQUE 


Bien qu'il soit un element important du tableau clinique, il ne le 
resume pas car, quelles que soient les lesions en cause (vasculaire 
ou tumorale), il est exceptionnel que I'hemiplegique ne souffre 
pas de desordre connexe, cognitif, sensitif ou sensoriel. 

Au sein du syndrome moteur, revaluation se doit de distin- 
guer ce qui est du domaine gestuel (et interesse essentiellement 
le membre superieur) de ce qui est la locomotion (associee plus 
particulierement aux membres inferieurs bien qu'elle interesse 
le corps dans son entier). 

Elements qualitatifs 

II faut separer les caracteristiques portees par I'individu dont 
revaluation ne depend pas ou presque pas du contexte de celles 
qui s'exteriorisent dans la vie sociale : les premieres sont I'objet 
de mesure d'incapacite, les secondes de handicap, dans le modele 
medico-social. 

1. Fonction locomotrice 

devaluation clinique comporte une analyse des sous-fonctions 
au service de la marche : erection permettant de lutter contre la 
pesanteur, equilibre interdisant les chutes, et propulsion (fruit 
d'un transport vers I'avant du centre de gravite du corps). 

L'erection a parfois perdu de sa symetrie, et il est habituel 
que le membre portant avant le demarrage soit le membre sain, 
sans alternance ni prevalence liee a la lateralite physiologique 
de I'individu. 

L'equilibre peut paraitre compromis et la marche mal assuree ; 
mais si une chute se produit parfois des la marche en terrain plat, 
c'est plus souvent par manque de mise en oeuvre d'une erection 
suffisante ; I'adaptation aux changements d'appui, incessante 
pendant la progression peut toutefois etre prise en defaut, peut- 
etre plus par manque de celerite que de puissance. 

La propulsion elle-meme souffre le plus souvent et d'un defaut 
de balancement du bras et d'une « boiterie » dans laquelle on 
reconnaTtra le manque de flexion du genou au temps oscillant, 
de dorsiflexion du pied a I'attaque du sol qui se fait alors par la 
pointe et non le talon comme le voudrait la physiologie ; de la le 
classique mouvement de circumduction du membre inferieur 
« oscillant » quand il s'agit du membre du cote malade realisant 
une demarche « en fauchant ». 

II est utile de savoir si le malade peut s'asseoir seul et se relever 
pour repartir ; il faut aussi noter la vitesse de deplacement par 
rapport a ce qu'elle etait avant Installation de I'hemiplegie ainsi 


qu'une eventuelle adaptability au terrain, si elle est, ne serait-ce 
que partiellement, retrouvee. On essaie egalement d'apprecier 
I'aide reelle d'une canne correctement maniee. 

Des composants plus analytiques sont accessibles a la clinique. 
Dans I'insuffisance de vitesse et de puissance du mouvement 
volontaire, c'est revaluation clinique qui fait le necessaire partage 
entre les pertes de puissance de la commande et les limitations 
qui se manifestent des la mobilisation passive. 

La motricite active peut etre entravee par : 

■••••> une brievete musculo-tendino-aponevrotique (habituellement 
denommee retraction) qui interdit, a partir d'un certain degre, 
toute excursion articulaire supplementaire ; 

■••••> une exageration de la reflectivity, specialement a retirement ; 
mais contrairement aux retractions cette perturbation reflexe 
est sensible a la vitesse de retirement et disparait sous in- 
fluence d'un bloc nerveux paralysant ou tout autre precede 
de paralysie transitoire. La distinction est essentielle pour une 
therapeutique rationnelle. 

II ne faut pas negliger des facteurs supplementaires inhabituels 
comme des para-osteo-arthropathies, qui ne sont pas I'apanage 
des suites de traumatismes craniens, ou toute autre entrave sans 
rapport avec la maladie causale, comme une coxarthrose pre- 
existante par exemple. 

La perte de puissance de la commande reste devaluation 
difficile ; la perte de la selectivity et de I'harmonie de la commande 
peut creer a elle seule une perte de puissance mecanique ; la 
reduction de la force disponible du muscle ou des muscles 
moteurs du geste desire peut etre negligeable ; les troubles de la 
programmation depassent la perte analytique muscle par muscle. 

De plus, tous ces elements sont sensibles a la posture generale 
du corps, la position de depart du segment de membre engage 
et du mouvement dans lequel on cherche a I'engager ; autant que 
faire se peut, on essaie d'approcher I'importance des variations 
ainsi possibles. 

2. Qualite de « mal marchant » dans la societe 

Quelle que soit son importance, la boiterie est une constante 
chez I'hemiplegique retrouvant la marche. Elle penalise le sujet 
dans ses desirs et dans son image sociale. 

Dans ses desirs, c'est surtout en raison d'un manque de rapidite, 
de security, et d'adaptabilite qui vont lui rendre difficile la marche 
en groupe, ('acceleration que I'arrivee d'un obstacle mobile (voiture 
dans la traversee d'une rue) peut rendre indispensable. Meme la 
marche solitaire est peu modulable aux desirs de vitesse et mal 
adaptable a la circulation dans la foule d'un lieu public. 

L'esthetique nouvelle qui devient la sienne, avec une marche 
plus ou moins en « fauchant », stigmatise la difference et peut, 
pas seulement chez la jeune femme, etre le support d'une 
blessure narcissique dont la place dans le handicap doit etre 
prise compte. 

Ces 2 ordres d'elements associes meritent des mesures pre- 
ventives si Ton ne veut pas voir se developper un confinement 
hors societe, voire de veritables traits nevrotiques agorapho- 
biques, surtout sur une personnalite anterieure fragile ou si des 
desordres connexes viennent la fragiliser. 
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Elements quantitatifs 

1. Approches cliniques 

/ Perimetre et vitesse de contort : le perimetre de marche est une 
evaluation approximative, car il est le plus souvent le resultat d'une 
appreciation sans mesure d'un espace parcouru sans fatigue excessive. 

On debouche sur la notion de vitesse qui reste de mesure 
aisee sur un parcours calibre puisqu'il suffit alors de mesurer le 
temps de parcours. L'adaptation spontanee a un contort de marche 
semble repondre, comme chez le bien portant, a la vitesse de 
moindre depense energetique. Sur la base de 4 a 5 km/h chez 
I'adulte sain, on peut estimer la perte subie par le malade. Un 
reel risque de surestimation ne doit pas etre oublie. 

/ L'index de Barthel, d'un total maximal de 115 comporte 3 rubriques 
(cotees sur 15, 6 cotees sur 10 et 2 cotees sur 5). Parmi celles 
cotees sur 15, on trouve les deplacements qui valent 15 en I'absence 
de fauteuil roulant, meme si des Cannes sont necessaires pour 
franchir seul au moins 50 m ; des qu'une aide est necessaire, la 
cote descend a 10 et ne depasse pas 5 si un fauteuil roulant est 
necessaire (encore faut-il que 5 m soit une distance franchissable) ; 
a 15 aussi est cote un transfert de siege sans aide mais il ne vaut 
plus que 10 si une surveillance s'impose, et on tombe a 5 si une 
aide importante est indispensable. Le dernier item cotable a 
15 concerne I'independance aux toilettes qui, de totale a 15, passe 
a 10 des qu'une aide doit intervenir. Les cotations a 10 concernent 
I'alimentation, I'habillement, la maTtrise des mictions, le franchis- 
sement des escaliers ; de maximale a 10, elles passent a 5 si un(e) 
aide doit etre present(e) ; la continence anale ne peut etre cotee 
que 10 ou 0. La possibility d'un bain seul et des soins d'hygiene 
personnels, cotees chacune 5 ou 0, complete cet index. 

Simple et rapide de realisation, il est a la fois bien correle avec 
I'autonomie domestique reelle des que son total atteint 85 ; la 
valeur previsionnelle d'un score a 20, quelques jours apres un 
accident vasculaire, conduit a bien augurer d'un retour a domicile. 
/ Mesure d'independance fonctionnelle : mesure qui depasse tres 
largement la seule deambulation, en incorporant des evaluations 
cognitives. Son application est tres sensiblement longue. Elle 
apparaTt plus comme une echelle de dependence sociale que 
devaluation du deplacement. 

2. Mesures instrumentales 

/ Mesures biomecaniques : elles orientent sur une evaluation de 
I'equilibre en station « immobile » avant le demarrage. Elles 
permettent de confirmer I'asymetrie de I'appui au sol et de 
prevoir un risque de chute si le centre de gravite se projette trop 
en limite du polygone de sustentation. 

L'analyse de la marche elle-meme a vu fleurir des metho- 
dologies multiples. L'adjonction a ces protocoles de mesures de 
I'activite musculaire apporte des notions chronologiques precises 
sur le deroulement temporel des contractions, mais elle ne dit 
rien sur leur origine volontaire, automatique ou reflexe ; elle ne 
permet pas non plus de prejuger de sa signification en termes 
de puissance mecanique ; ces precisions sont pourtant d'impor- 
tance lors de ('elaboration d'un traitement visant a en renforcer 
ou diminuer I'effet mecanique selon les besoins. 


Le raccourcissement du double appui et le raccourcissement 
de la longueur du pas du cote malade sont habituels ; certains 
etudient particulierement I'attaque du pied au sol ; du cote 
malade, elle se fait le plus souvent de la pointe que du talon avec 
un defaut de dorsiflexion en fin de temps oscillant ; cette brievete 
de course angulaire reste de cause composite avec un melange 
en quantite difficilement evaluable de perte de puissance de la 
commande au bon moment, de gene retractile et (ou) reflexe a 
la mobility passive. 

/ Mesures energetiques : les mesures directes de la consommation 
d'oxygene a la marche, theoriquement les plus valides, sont peu 
exploitees, car elles necessitent pour le malade de s'adapter a la 
marche sur tapis roulant dont le caractere ecologique est precaire. 

On peut tabler sur des mesures de frequence cardiaque a 
vitesse de contort a condition que la duree de marche possible 
permette de placer I'individu en regime stabilise de depense aerobie ; 
l'index rapporte alors I'augmentation du rythme cardiaque a la 
distance parcourue pendant les 5 dernieres minutes du quart d'heure 
necessaire. La mesure est assez reproductible pour comparer le 
malade a lui-meme au cours de revolution ou a une norme. 

3. Efficacite sociale 

Toutes ces mesures et echelles dont I'inventaire n'est pas ici 
exhaustif ne doivent pas faire oublier leur caractere ecologique ; 
revaluation touche plus I'incapacite que le handicap ; celui-ci, a 
incapacity egale, est module par les amenagements du domicile 
pour ameliorer I'independance et de I'organisation generale des 
aides aux deplacements si elle s'avere necessaire. Selon que I'ha- 
bitat est rural ou urbain, les chemins exterieurs plats ou inegaux, 
horizontaux ou a pentes raides, tres frequentes ou a circulation 
de densite plutot faible, la defaillance du deplacement est plus 
ou moins invalidante pour la vie sociale. Dans tous les cas pourtant 
une reduction sensible du rythme de vie est inevitable. Elle 
echappe a une metrologie precise, mais elle est pourtant le 
contenu du vecu de I'individu. 

Evaluer une incapacity et meme un handicap ne dit que peu 
sur le handicape lui-meme dont la qualite de vie reste une grandeur 
plus subjective que communicable. Sans doute le reclassement 
professionnel presque toujours necessaire reste-t-il le point final 
d'un episode long qui conduit le patient a une vie nouvelle. 


DYSLEXIE DEVELOPPEMENTALE 


La dyslexie est un trouble manifeste par des difficultes signi- 
ficatives et durables dans I'acquisition et I'usage de la lecture 
(National Joint Committee on Learning Disabilities). 

Ce trouble est intrinseque a I'individu, et presume secondaire 
a un dysfonctionnement du systeme nerveux central. 

Bien que ce trouble puisse survenir de faqon concomitante 
avec d'autres affections handicapantes (p. ex. une deficience sen- 
sorielle, des perturbations sociales ou emotionnelles) ou des 
influences environnementales (p. ex. des differences culturelles, 
une instruction scolaire insuffisante, des facteurs psychogenes), 
il n'est pas le resultat direct de ces affections ou influences. 
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II faut, pour confirmer la nature de I'incapacite, apprecier les 
difficultes intrinseques a I'individu et s'assurer que d'autres diffi- 
culty eventuelles sont bien des concomitants et non des causes 
du trouble de I'apprentissage de la lecture. 

Difficultes intrinseques a l'individu 

On s'assure d'abord du niveau de lecture pour confirmer son 
caractere deficitaire, puis on se penche sur les competences 
necessaires pour un apprentissage aise pour elaborer un plan de 
traitement. 

1. Niveau de lecture 

C'est revaluation quantitative de la performance. 

Au tout debut de I'apprentissage on peut utiliser le TLCP (test 
de lecture au cours preparatoire) ou, comme dans beaucoup de 
ces tests le decodage est privilegie sur la comprehension ; sa 
mise en oeuvre conduit a une evaluation par rapport a un niveau 
scolaire moyen. II evalue un niveau, mais il ne dit rien du chemin 
parcouru pour I'atteindre. Cela s'applique aussi aux petits 
textes etalonnes eux aussi par niveau academique (comme le 
Poucet) qui ne tiennent pas compte de la comprehension. Tous 
ces textes ont ete elabores il y a 10 ans et plus ; leur vocabulaire 
peut manquer de familiarity pour les enfants d'aujourd'hui ; mais 
des instruments plus recents manquent, pour les debutants 
notamment. 

2. Competences elementaires 

Trois concourent a un apprentissage physiologique et meritent 
une evaluation separee : cette evaluation qualitative est neces- 
saire a ('elaboration d'une strategic therapeutique. 

/ La conscience phonologique : elle suppose que des I'oral I'enfant 
peut entendre dans le parler d'autrui des mots, des syllabes et des 
entites sous-syllabiques que sont les phonemes ; ces aptitudes ne 
necessitent pas de pedagogic specifique, sauf pour les phonemes 
dont la « conscience spontanee » est nulle ou presque jusqu'a 8 ans 
sans cela ; encore ne faut-il que quelques semaines d'apprentissage 
pour que cette competence soit exploitable. Sinon, on est devant 
un trait de deficience des plus repandus en cas de dyslexie. 

Pour etre operationnelle, il faut encore que le phone entendu 
et extrait du continuum de parole puisse etre discrimine des autres 
et coarticule pour faire syllabe. A ce prix seulement les graphemes 
(entites graphiques representant les lettres) pourront etre recon- 
nus et assembles pour realiser le decodage initial de la lecture ; 
la conscience phonologique reste limitee a ce stade a I'oralisation 
de I'ecrit sans qu'intervienne la comprehension. C'est sur cette 
base de I'assemblage que s'organise progressivement la voie 
orthographique de decodage plus rapide et qui constitue la voie 
du lecteur expert dans le modele a 2 voies (v. figure). 

Toutes ces competences, segmentation, discrimination et mani- 
pulation orale des syllabes et des phonemes, possedent leurs outils 
specifiques devaluation qui font partie d'un bilan orthophonique 
normal pour la mise au point d'un programme therapeutique. 
/ Vitesse d'acces au lexique : sous ce terme, il existe une double 
competence elementaire : la vitesse de repetition des mots entendus 
qui marque I'aisance d'acces a la structure phonetique des mots 


d'une part, et d'autre part I'acces au sens du mot (qui releve de 
la disponibilite du lexique connu par I'enfant). Que cet acces a la 
semantique de I'enveloppe sonore du mot decode soit synchrone 
ou posterieur au decodage lui-meme, I'important en pratique est 
qu'il soit suffisamment automatique pour ne pas etre lent et 
aleatoire pour la vitesse exigee par le decodage. 

devaluation est bien souvent reduite, aujourd'hui encore, a 
une approximation clinique de son homogeneity ou non au reste 
des donnees. 

/ Memoire phonologique a court terme : elle va devoir conserver 
I'enveloppe sonore de la phrase jusqu'a acquisition du sens de 
celle-ci. II s'agit d'un des aspects de ce qu'il est convenu d'appeler 
la « memoire de travail ». Sur ce materiel temporairement memo- 
rise, il est necessaire que soient pris en compte I'ordre des mots, 
leur signification syntaxique, leur valeur grammaticale pour qu'en 
appliquant les regies et exceptions connues le lecteur puisse 
acceder au sens general du texte. C'est cette semantique du texte 
qui sera ensuite rapprochee des savoirs anterieurs pour enrichir 
le volume des connaissances du lecteur. 

devaluation analytique est necessaire et des outils ortho- 
phoniques existent pour evaluer cet aspect de la maTtrise de la 
lecture. Une evaluation plus large de la memoire de travail peut 
etre necessaire pour assurer le caractere specifique ou non 
d'un eventuel deficit ; I'empan (la signification d'origine cor- 
respond a une caracteristique individuelle de distance entre la 
pulpe du pouce et celle de I'auriculaire ; il designe ici la plus 
grande longueur d'une serie de chiffres que Ton peut repeter 
immediatement apres I'avoir entendue, une fois enoncee, a un 
chiffre par seconde) de chiffres a I'endroit et a I'envers est 
tres employe car sa rapidite et sa fiabilite lui donnent une place 
privilegiee. 

Desordres concomitants 

Leur place dans I'importance du handicap interdit d'en faire 
I'economie. Le but de leur analyse est de confirmer qu'ils ne sont 
que consequences et non cause du deficit lexique. II faut s'inte- 
resser successivement aux points suivants. 

1. Performances sensorielles 

La demarche envisagee jusqu'ici suppose que rien, ni dans 
I'audition ni dans la vision, n'interdise la perception de sons et la 
vision des lettres. Pour I'audition, un audiogramme tonal peut 
s'imposer en cas de doute (un probleme reel n'existe que pour 
des pertes depassant 30 dB pour chacune des 2 oreilles). Une 
perte massive, mais d'une seule oreille, exige une attitude adaptee 
de I'environnement et une attention particuliere de I'enfant lors 
d'un apprentissage sans singularity. Pour la vision, les acuites 
insuffisantes creent des difficultes a prendre en compte et la 
correction d'une ametropie peut s'imposer (surtout en cas d'as- 
tigmatisme). 

2. Capacites intellectuelles 

Pour que Ton puisse affirmer que le trouble d'apprentissage 
de la lecture est specifique, il ne faut evidemment pas qu'il soit 
inclus dans un trouble plus large des apprentissages ; une 
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de parole 


Figure 


Lecture. 


efficacite intellectuelle dans la norme fait partie du tableau de 
dyslexie developpementale ; ne pas s'assurer de sa realite pourrait 
conduire a evaluer une difficulte d'apprentissage concernant la 
lecture chez un enfant a deficience plus large. II n'est pas sur gue 
les memes outils soient alors adaptes, et on prend le risgue de 
fausser ('appreciation tant guantitative gue gualitative du 
handicap de I'enfant. Demander trop a celui gui ne peut conduit 
a obtenir moins gue possible : une erreur devaluation peut done 
ici conduire a sur-handicaper I'enfant. 

Le meilleur outil est I'echelle de Weschler en rapport avec 
I'age chronologigue gui montre un niveau de performance au 
moins superieur a 70, voire tres superieur. Une dissociation 
significative existe parfois, mais son absence n'influence en rien 
le diagnostic. 

II faut connaTtre I'existence, rare mais reelle, des hyperlexigues 
de faible niveau intellectuel, mais capables de dechiffrer un texte 
dont la comprehension reste des plus limitee ; on ne peut pas 
dire gue la lecture soit aeguise. 

3. Langage oral 

Les possibility devaluation sont riches et diverses. Ce gui 
importe est de savoir le ou les buts recherches pour choisir les 
outils les plus pertinents. La normalite du langage oral est classigue 
chez le dyslexigue, mais guelgues traits pathologigues peuvent 
exister, en particulier : 

••••■> les difficulty a analyser en sons elementaires le continuum 
sonore de la parole ; 

■■■■•> la richesse du lexigue peut etre en defaut, mais on aura plus 
souvent une lenteur a revocation du mot juste en situation 
de test, avec dans les cas les plus severes un veritable 
« mangue du mot » une difficulte decrite initialement dans 
I'aphasie aeguise de I'adulte et gui conduit a suspendre le 
discours, faire une periphrase, voire une erreur, faute de 
trouver le mot juste au cours d'une conversation). 


4. Etat social et emotionnel 

Devant un echec scolaire consomme gui frappe un enfant gui 
se sait « pas ^intelligent » les reactions thymigues peuvent 
tromper et devenir singularity comportementales suspectes, 
d'autant gue souvent les interpretations de I'environnement sont 
plus culpabilisantes gue therapeutigues. La mise en jeu d'un abord 
psychiatrigue pour redonner sa valeur propre a chague element 
peut s'imposer, mais attention a ne pas prendre I'effet pour la 
cause ! Cette meprise est d'autant plus facile gue des troubles 
primitifs du comportement peuvent induire des apprentissages 
de faible performance. 

5. Cursus academigue 

Pour des raisons d'itinerance et (ou) de non-motivation par un 
milieu culturel fruste, I'apprentissage scolaire peut etre mis a mal. 
Des circonstances rares mais possibles conduisent parfois I'ecole 
elle-meme a ne pas atteindre le niveau de formation souhaitable ; 
il est toutefois exceptionnel gue le cursus academigue soit ralenti 
efficacement du seul fait d'une carence institutionnelle. 

II faut distinguer les savoirs academigues et leur congruence 
avec I'age chronologigue gui fondent I'insertion scolaire, et les 
reactions comportementales gui conditionnent la gualite de I'in- 
sertion sociofamiliale. 

La scolarite s'entend ici comme le niveau de performance 
realisee gui permet la freguentation d'une classe donnee. Le 
handicap apparaTt : 

■■■■•> soit parce gue le niveau freguentable est inferieur a la classe 
d'age ; 

•4 soit parce gue les performances dans une classe correspondant 
a I'age chronologigue place I'enfant en gueue de classe malgre 
I'absence de classement explicite. 

Dans le premier cas, le handicap est chiffrable par I'ecart entre 
I'age chronologigue et la classe reellement accessible ; mais il 
s'apprecie surtout en fonction de la tolerance des difficulty par 
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I'environnement ; que I'attitude de celui-ci (adulte ou enfant) soit 
trop protectrice ou trop dedaigneuse, elle est mal ressentie par 
I'interesse pour creer une situation de conflit qui aggrave les deficits 
d'apprentissage. 

II en est de meme s'il ne s'agit que d'un echec relatif dans une 
classe de sa tranche d'age ; revaluation objective devient tou- 
tefois impossible. 

La vie sociofamiliale forme un tout avec la vie a I'ecole et les actions 
et reactions mutuelles ; c'est ici le vecu a I'interieur de la famille 
qu'il va falloir s'efforcer d'apprecier. S'il est en partie reactionnel 
a la qualite de I'insertion scolaire, il a son autonomie relative, aussi 
bien en ce qui concerne I'enfant lui-meme que la parentele et la 
fratrie. La souffrance des uns peut augmenter celle des autres, et 
vice versa, le pire s'exprimant sous forme de conflit non assume 
entre I'enfant et les autres, voire a I'interieur du couple parental. 
II est important d'evaluer chez les uns comme chez les autres la 
part de fantasmes et de realite, d'illusions et de disillusions. 

Au total, on peut dire que l'incapacite est deja difficile a 
cerner dans sa specif icite, mais le handicap comporte une 
composante « qualite de vie » qui se prete mal a une approche 
quantitative. 


INCAPACITES VISUELLES 

Meme en se limitant aux difficultes d'origine purement sen- 
sorielle, revaluation se heurte a des differences entre troubles 
acquis et congenitaux d'une part, et I'absence de toute vision et 
I'existence de restes sensoriels plus ou moins fonctionnels d'autre 
part, devaluation sensorielle va devoir distinguer des elements 
qui appartiennent a la lesion causale (date d'apparition, inten- 
sity de la perte visuelle) en plus des donnees sur I'evolutivite et 
le caractere transmissible ou non du desordre fondateur. 

Evaluation de l'incapacite 

Elle releve en fait de I'ophtalmologiste, car au-dela de I'acuite 
dont la mesure chez le petit enfant (ou le tout petit niveau intel- 
lectuel fait appel aux techniques dites de regard preferential) ; chez 
I'enfant plus grand, on a recours aux potentiels evoques visuels 
(PEV) ; dans tous les cas, il importe de s'assurer de plus que : 

•4 une ametropie severe ne vient pas reduire I'eff icacite du 
pouvoir separateur ; 

•4 la totalite du champ visuel ne presente pas d'h^terogeneite 
(comme dans certaines retinites pigmentaires). 

Est considere comme malvoyant tout individu ayant une acuite 
visuelle inferieure a 4/10 et un champ visuel ampute de 40°, sans 
tenir compte ni de I'age ni de la date d'installation des troubles 
visuels. 

L'ophtalmologiste doit done d'abord etablir un constat lesionnel 
au niveau de I'oeil et des voies prechiasmatiques. Ces lesions peuvent 
interesser : 

•4 les milieux transparents de I'oeil (cornee, cristallin, vitre) ; 
•4 les recepteurs (retine), soit par lesions cicatricielles (de foyer 
chorioretinite toxoplasmique, p. ex.), soit degeneratives (here- 
ditaires, toxiques), tumorales ; 


POINTS FORTS 


f 


a re tenir 


Evaluer un handicap ne doit conduire ni a categoriser 
un individu ni omettre les performances dont il reste 
capable en dehors du champ de l'incapacite concernee. 
Bien que la deficience soit la source du handicap, 
son evaluation n'est pas assuree a travers celle 
du handicap dans la genese duquel les donnees sociales 
et individuelles ont une place essentielle. 

devaluation d'un handicap voit ses methodes 
influencees par sa finalite. 

La deficience motrice de la marche est la plus etudiee 
mais n'est qu'un element de la deficience motrice, 
elle-meme souvent incluse dans ses deficiences 
multifonctionnelles ; la part du handicap 
qu'elle engendre est loin de resumer celui que supporte 
la personne handicapee. 

Pour I'individu, la difficulty a la marche est mieux 
appreciee par la security en station debout, la plasticite 
de la fonction au terrain et aux desirs de modulation 
de la vitesse et de I'endurance. devaluation pour elaborer 
un programme de reeducation sera plus analytique 
et etudiera les sous-fonctions de propulsion, de capacity 
a atteindre la station debout, de conserver un equilibre 
dans les changements permanents de points d'appui 
que la marche impose. 

Au niveau des difficultes visuelles 2 points 
sont aussi essentiels : 

- la date d'apparition de la deficience est necessairement 
importante, et est valable pour toute fonction 

tant il est vrai qu'apprendre ce que Ton n'a jamais su 
differe du reapprentissage du connu-perdu ; 

- le deficit de I'acuite definit des categories 
homogenes de malades mais limite revaluation 

a celle du pouvoir separateur. Cet element sensoriel 
isole ne saurait resumer le handicap qu'il engendre ; 
celui-ci doit tenir compte de bien d'autres facteurs : 
non seulement la date d'apparition bien sur, 
mais les champs visuels, les possibilites optomotrices, 
les capacites gnosiques d'utilisation des perceptions, 
voire leur impact praxique. 


•4 des nerfs optiques (glaucomateuses, inflammatoires, dege- 
neratives, vasculaires). 

II faut s'attacher a rechercher le caractere evolutif de I'affection 
et ses possibilites de stabilisation . 

A ces anomalies affectant le pouvoir separateur de la fonction 
visuelle, s'ajoutent les anomalies des troubles de I'oculomotricite 
extrinseque, mais aussi intrinseque (entraTnant des troubles de 
I'accommodation). Chez le tres jeune enfant, si leurs atteintes 
sont tres precoces, le retentissement cognitif pourra etre impor- 
tant, bien que difficile a etablir. 
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Desordres concomitants 

Ceux organises par les maladies causales influencent parfois 
les possibility de mesure du handicap et toujours les strategies 
de compensation. Leur evaluation fait partie de celle de I'incapa- 
cite autant gue du handicap. Cela concerne davantage les enfants. 

1. Difficultes motrices 

Jusqu'a un passe relativement recent, les mefaits de I'oxige- 
notherapie a concentration excessive etaient une source fre- 
guente de malvoyances chez les reanimes perinatals ; la fibro- 
plasie retrolentale associait la malvoyance aux mouvements 
normaux gui perturbent si souvent le developpement moteur de 
ces enfants. Cette association a pratiguement disparu en France 
depuis une a deux decennies, mais les difficultes rencontrees 
dans la population nee anterieurement continuent. 

2. Deficience intellectuelle 

Sur ce meme terrain, mais aussi dans nombre de maladies 
metaboliques de I'enfant, s'associent deficience intellectuelle et 
malvoyance ; celle-la rend difficile revaluation de celle-ci dont 
('appreciation trop rapide peut conduire a la surestimation. Ces 
maladies metaboligues, souvent evolutives, peuvent entraTner 
des relations intrafamiliales difficiles si une eventuelle heredite 
est reconnue et annoncee sans le necessaire accompagnement. 

La diversity etiologique et les grandes disparites dans le degre 
de I'incapacite sensorielle font de cette categorie de handicap 
une de celles dont revaluation est des plus difficile. 

Evaluation du handicap 

L'usage de I'echelle Impact of Vision Impairment profile ( I V I ) gui 
semble se generaliser comporte 32 items repartis entre 5 domaines 
de la vie guotidienne avec pour chague item une cotation a 6 niveaux, 
allant de I'absence de difficulty a la realisation impossible. Chez 
I'adulte, il a ete montre gue I'independance dans la vie guotidienne 
ainsi mesuree est bien correlee avec les possibility visuelles de loin 
comme de pres, gue le handicap soit lie a une acuite deficiente 
ou a un deficit du champ visuel. L'usage d'une telle echelle permet 
d'apprecier d'eventuels progres dans I'adaptation. Parmi les 5 
domaines etudies, les items concernant la vie emotionnelle et les 
possibility de locomotion sont essentiels dans la valeur de la 
pleine echelle. 

Pour les enfants, tout porte a croire que I'organisation de 
I'espace extracorporel est lui aussi important dans la conception 
des objets, gestes et itineraires. Le deficit connu chez les malvoyants 
precoces mais tres deficitaires est bien a rapporter au deficit 
visuel ; mais dans revaluation, il reste aleatoire de distinguer ce 
qui revient au manque de vision dans la performance instantanee, 
et ce qui est au contraire la consequence d'un deficit de deve- 
loppement. Les 2 concourent au handicap a des degres divers, 
mais avec des possibility differentes dans leur nature et dans 
leur efficacite. La distinction est done une necessity pour une 
therapeutique adaptee et un besoin pour un pronostic realiste. 

devaluation conduit a prejuger des possibilites d'integration 
dans le monde des voyants. 


Ouand des restes visuels sont suffisants, des techniques de 
grossissement et d'amelioration des contrastes peuvent venir 
reduire le handicap. Dans le cas contraire, e'est a la sensibility 
tactile que I'on fait appel, aussi bien pour la lecture et I'ecriture 
(emploi du langage Braille dont il existe depuis peu une version 
francophone normalisee) que la forme des objets debouchant 
sur la mentalisation des gestes de leur emploi ; les distances 
relatives des objets de I'environnement ne sont evoquees que 
sur des donnees sonores imprecises ; les senteurs deviennent 
des voies de reconnaissance de plus haut niveau que normale- 
ment. Ces voies de substitution meritent une evaluation evidente 
si I'on veut mesurer les progres d'un individu donne ; mais on ne 
possede pas de norme permettant une comparaison avec les 
voyants (qui seraient sans doute alors porteurs d'une incapacity 
relative mais authentique). 

Si la vie conviviale n'a que peu a faire pour etre adaptable, 
il en va differemment de la vie professionnelle. La encore, la 
reference a une vision performante anterieure permet des 
acquisitions que des non-voyants de naissance ne feront sans 
doute jamais. 

Au total, e'est a la qualite de Integration chez les voyants que 
I'on mesure le plus souvent la gravite du handicap ; mais on peut, 
chez I'enfant, retarder celle-ci pour permettre une instruction spe- 
cialisee dont la necessity est d'autant plus prolongee que la for- 
mation peut atteindre un haut niveau. L'incapacite motrice cons- 
titue la part dominante du handicap dans I'hemiplegie acquise 
de I'adulte. ■ 

(v. MINI TEST DE LECTURE, p. 1835) 
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